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Vardprogram for fysioterapeutisk intervention

Grown-Up Congenital Heart disease (GUCH) - 6ppenvard

Syftet med vardprogrammet &r att sékerstalla evidensbaserat arbetssatt vid
Fysioterapikliniken, Karolinska Universitetssjukhuset.

Vardprogrammen riktar sig framst till fysioterapeuter internt men aven externt och till
andra som kan tillgodogora sig innehallet.
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Introduktion

Hjartfel ar den vanligaste medfédda missbildningen och drabbar ungefar 1 000 barn
per ar i Sverige. | dag uppskattas antalet vuxna med medfodd hjartsjukdom: till
25-30 000 och den gruppen har redan kommit att dverstiga antalet barn med
medfodda hjartfel. (se fig.1) Tack vare de medicinska framstegen inom diagnostik
och korrigerande hjartkirurgi har forutsattningarna for 6kad dverlevnad forbattrats,
sarskilt for dem med komplicerat hjartfel. (1)

Barnkardiologi GUCH
1980 <D

2000

Estimerad 6kning av antalet personer med GUCH. (Fig.1)

000

| takt med att 6verlevnaden okar, 6kar behovet av multidisciplinart team for optimalt
omhéandertagande. | Sverige finns for narvarande sju GUCH-centra, varav ett pa
Karolinska Universitetssjukhuset , Solna.

Ett nationellt natverk for vardpersonal som arbetar med GUCH finns organiserat via
Vardpersonal Inom Cardiologi (VIC).
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De vanligaste enskilda hjartfelens relativa andel framgar av nedanstaende tabell

Ungefarlig andel, %

Kammarseptumdefekt (VSD) 30
Formaksseptumdefekt (ASD) 10
Oppetstaende ductus arteriosus (PDA) 10
Atrio-ventrikular septumdefekt (AVSD) 5
Pulmonalstenos, valvular (PS) 8
Aortastenos, valvular (AS) 5
Coarctatio aortae 7
Fallots tetrad (TOF) 6
Transposition av de stora artarerna (TGA) 5
Enkammarhjarta av olika anatomiska typer 2-5

50% ar shuntvitier (VSD, ASD,PDA) = 6&vercirkulation i lungorna pga. va = hdo
shunt. 15% ar cyanotiska hjartfel (TOF, TGA, enkammarhjarta) .

GUCH innebar en risk for sena komplikationer som allvarliga arytmier, hjartsvikt,
endokardit, kirurgiska (ofullstandigt primart resultat, &rrvavnad, degeneration av
implantat/klaffproteser). (1)

En del hjartfel kan upptéackas senare i barndomen eller i vuxen alder t.ex.
kardiomyopatier som kan orsaka hjartsvikt och allvarliga arytmier. (se fig.2)
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Komplexa interaktioner

Volym/tryck
belastning
~

Komplexa interaktioner ensamma eller i kombination kan bidra till hjartsvikt hos patienter med medfott
hjartfel. (fig 2)

Ofta foreligger ett stort antal anatomiska varianter. Det ar vanligt med flera olika
enskilda hjartfel samtidigt tex Fallots tetrad, Eisenmenger, Marfans .

Tidigare har GUCH-patienter inte erbjudits test av fysisk funktion och genomgang av
lampligt traningsprogram. Studier visar att GUCH patienter har samre arbetsformaga
jamfort med frisk population (2) och sénkt halsorelaterad livskvalitet. (3)
Vetenskapligt stod finns for att organiserad fysisk traning hos sjukgymnast bor inga
som en del av den medicinska behandlingen vid medfddd hjartsjukdom. Bedémning
och utprovning av individanpassad konditions- saval som muskeltraning bor erbjudas
(enligt Socialstyrelsens Nationella Riktlinjer for Hjartsjukvard prioritet 2). (4)

Manga GUCH-patienters sjalvupplevda fysiska aktivitetsformaga stammer ofta inte
overens med den faktiska funktionsformagan och de skulle kunna vara mer fysiskt

aktiva an de ar i dag. (5) Restriktioner ar endast nédvandiga fér en handfull
patientgrupper och da framst nar det galler mer intensiv (idrotts)aktivitet. (6)

Malséttning
e Oka och/eller bibehalla fysisk prestationsformaga och muskelfunktion
e Okad halsorelaterad livskvalitet
e Hijalpa patienten att realistiskt kunna bedéma sin fysiska formaga
e Kanna trygghet under anstrangning

¢ |Initiera regelbunden fysisk aktivitet som en del av patientens vardag.
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Intervention

Varje GUCH-patient &r unik i sin sjukdomsbild. Anatomi och komplikationer varierar
mellan varje individ. Sjukgymnastik intervention baseras pa patientens symtom och
problem - ej enbart efter diagnos. Pa grund av GUCH-patientens varierande
komplexitet maste den sjukgymnastiska interventionen vara foljsam. GUCH patienter
skall uppmanas till ett rorligt liv med dagliga lagintensiva vardagsaktiviteter. Infor ett
mer intensivt motionsidrottande bér en hemodynamisk och elektrofysiologisk
utvardering i vila och arbete goras.(6)

Den medicinska bakgrunden och bedémningen avgor vilken typ av traning ,
intensitet, frekvens, och duration patienten skall erbjudas. Vissa patienter behdver
enbart rad och anvisningar om fysisk traning pa egen hand. Andra patienter behover
overvakad individanpassad traning av prestationsformaga och muskular styrka och
uthallighet hos sjukgymnast.

D& det finns ett begransat antal studier angaende traning och idrott for GUCH
patienter rekommenderas viss forsiktighet vid utprovning av traningsprogram. (7)

Intervention Syfte Kroppsfunkt | Aktivitet/ Omgivn/miljo
delaktighet
Sekvenstraning med Oka/bibehalla X X

fasta/fria vikter alt med | perifer styrka och
egna kroppsvikten som | uthallighet

belastning (8) Oka/bibehalla
prestationsformaga
Intervalltraning pa Oka/bibehalla X X
ergometercykel/treadmill | prestationsformaga
(9)
Medicinsk yoga(10) Sankt stressniva, X X X

forbattrad sémn,
okad formaga till
avspanning,
forbattrad
halsorelaterad
livskvalitet

Hemtraning (konsensus) | Oka/bibehalla X X X
perifer styrka och
uthallighet
Oka/bibehalla
prestationsformaga

Patienten tréanar vanligen 2 ggr/v under 3-6 manader. Individuella avvikelser kan
forekomma utifran medicinsk bedémning.
Malet &r att patienten vid tréaning av:
- muskular styrka och uthallighet skall uppna 2 set x 15 repetitioner per 6vning
till skattad perifer anstrangningsgrad 13-15 Borg RPE.
- kondition skall uppna central anstrangningsgrad 12-16 Borg RPE.(9)
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Matmetod/Utvarderingsinstrument

Matmetod Syfte Kroppsfunkt | Aktivitet/ Omgivn/miljo
delaktighet
Sex-minuters Méata X X
gangtest (11) funktionsformaga
Submaximalt Méata submaximal X
cykeltest ad arbetsformaga
modum Asa
Cider (12)
Borg CR-10(13) | Skattning av X
symtom
Borg RPE(14) Skattning av central | X
och perifer
anstrangning
EQ-5D (15) Méata halsorelaterad X X
livskvalitet
Skattad Skattning av X X
aktivitetsniva(16) | aktivitetsniva
Patientspecifik Skattning av X X X
funktionell funktionsnedsattning
skala(17)
Insomnia Skattning av ev. X X
severity index somnbesvar
(1SI) (18)

Utvardering gors foére och efter traningsperiod.

Restriktioner

Fysisk traning kan vara kontraindicerad vid foljande tillstand (6)

Nytillkomna arytmier.(brady/taky)

Paverkad hemodynamik (svimningskansla/syncopé)
Okande cyanos under anstrangning
Hypertrof obstruktiv kardiomyopati med utflodesobstruktion som 6kar vid 6kat
sympatikuspaslag - 6kad risk for maligna ventrikulara arytmier

e Fallot, TGA och ARVD har en t6kad risk for plotslig dod till foljd av allvarliga
ventrikulara arytmier
e Pagaende infektion

Vid tveksamhet gors alltid en individuell avvagning i samrad med ansvarig lakare.
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Uppfoljning / vardkedja

Varje patient skall efter avslutad traning fa ett recept pa fysisk aktivitet (FaR®) som
underlattar for patienten att fortsatta traningen pa egen hand, i patientforenings regi
eller annan motsvarande organisation enligt givet recept,. Uppfdljning skall alltid
utféras 3-6 manader efter ordination for 6kad foljsamhet. (19,20)

| nulaget saknas fungerande vardkedja for GUCH-patienter.
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